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Abstract 
Baggrund: Der er politisk fokus på patientinddragelse i forskning, da det antages at fremme 
kvaliteten i sundhedspraksis. 
Formål: At udforske potentialer og udfordringer ved patientinddragelse i reumatologisk forskning i 
Danmark samt eventuelle spændingsfelter mellem forskeres og patienters erfaringer med og 
holdninger til patientinddragelse.  
Metode: Fire semistrukturerede fokusgruppeinterviews med forskere og patienter, gennemført og 
analyseret via kvalitativ tematisk indholdsanalyse.  
Resultater: Et væsentligt potentiale ved patientinddragelse er, at man får flere perspektiver på 
forskningen. Patienter kan med fordel inddrages tidligt i projektforløbet, hvilket primært er 
relevant i kliniske projekter, forløbsstudier og interventionsstudier. Pga. magtasymmetri mellem 
forskere og patienter, er det vigtigt at afstemme forventninger og afklare roller før og under 
inddragelsen. Der er uenighed om, hvorvidt det er patienters intellektuelle kompetencer eller 
deres sygdomserfaring, der skal afgøre, hvilke patienter der inddrages, samt hvilken form for 
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undervisning og vejledning, der er behov for. Ligeledes er det en udfordring at dokumentere 
patientinddragelsens merværdi. 
Konklusion: Der er behov for at indsamle yderligere erfaringer med patientinddragelse for 
herigennem systematisk at evaluere samarbejdsstruktur, proces og resultater. 
Nøgleord: Patientinvolvering, brugerinvolvering, fokusgruppeinterviews, tematisk 
indholdsanalyse, reumatologi, patientrepræsentant i forskning. 
Patient involvement in rheumatological research - patient and research perspectives  
Background: There is a political focus on patient involvement in research as patient involvement is 
assumed to promote better quality in healthcare practices. 
Aim: To explore potentials in patient involvement in rheumatological research in Denmark and 
highlight possible areas of tension between the researchers’ and the patients’ experiences with 
and attitudes toward patient involvement.   
Method: Four semi-structured focus group interviews with researchers and patients conducted 
and analysed by qualitative thematic content analysis.  
Results: Patient involvement gives researchers multiple perspectives on their research. Patients 
may advantageously be involved early in the project phase and patient involvement is primarily 
considered relevant in clinical projects, cohort studies and intervention studies. Due to the 
asymmetry of power between researchers and patients, it is important to clarify expectations and 
agree on roles before and during the involvement. There is disagreement about whether the 
patients' intellectual capabilities or their illness experience should determine which patients are to 
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be involved and what kind of education and guidance is needed. Furthermore, it is a challenge to 
document the added value of patient involvement.  
Conclusion: There is a need to gain further experiences with patient involvement and 
systematically to evaluate the structure of cooperation, the process and outcomes. 
Keywords: Patient involvement, user involvement, focus group interviews, thematic content 
analysis, rheumatology, patient research partner.  
Baggrund 
Inddragelse af patienter i egen behandling og pleje finder i stigende omfang sted i det danske 
sundhedsvæsen. Patientinddragelse er med til at skabe bedre behandlingsresultater, større 
patienttilfredshed og patientcentrerede løsninger (1, 2). Der er stigende politisk fokus på også at 
involvere patienter i sundhedsforskningen, hvor man i Danmark aktuelt ikke inddrager patienter i 
samme grad som f.eks. i England og Holland (3, 4-7). Patientinddragelse i forskning kan ske 
gennem organisatorisk brugerinddragelse, hvor patienter inddrages i forskningsprojekter som 
repræsentanter for grupper af patienter(1, 8-10).  
Ønsket om at inddrage patienter i forskningen baseres på antagelsen om, at forskning, der 
reflekterer brugernes behov , har større tilbøjelighed til at producere resultater, der efterfølgende 
implementeres og forbedrer sundhedspraksis (11).  
Det Nationale Samarbejdsforum for Sundhedsforskning antager, at brugerinddragelse i 
forskningen medfører større kvalitet i form af øget originalitet og forbedrede præstationer, 
vurderet ud fra en international målestok(11, 12). 
Internationalt har det reumatologiske speciale gennem mange år medtænkt patienten som aktiv 
partner. Gennem det europæiske reumatologiske selskab, European League Against Rheumatism 
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(EULAR) har reumatologiske patientforeninger i europæiske lande udviklet et tæt samarbejde med 
reumatologiske forskere i den europæiske reumatologiske interesseorganisation, People with 
Arthritis/Rheumatism in Europe (PARE) . EULAR søger at fremme og støtte forskning samt arbejder 
for forebyggelse, behandling og rehabilitering af gigtsygdomme. I 2011 blev der i samarbejde 
mellem sundhedsprofessionelle og patientrepræsentanter udarbejdet otte anbefalinger for 
involvering af patienter  i forskningsprojekter (13).  
Outcome Measures in Rheumatology (OMERACT), en international organisation af 
sundhedsprofessionelle, har gennem de seneste 20 år, i samarbejde med patientrepræsentanter, 
fungeret som et beslutningsforum med henblik på at udvikle fælles effektmål for reumatologiske 
kliniske forsøg og observationsstudier (14). 
Forskningsenheden ved Kong Christian X’s Gigthospital har de seneste 10 år inddraget patienter 
med leddegigt som samarbejdspartnere i udviklings- og forskningsprojekter. Inddragelsen af 
patienter er gradvist blevet udviklet fra at involvere patientrepræsentanter i 
kvalitetssikringsprojekter til deltagelse i følgegrupper ved forskningsprojekter og senest 
inddragelse af patienter i udviklingen af et uddannelsesprogram (15, 16). 
Med henblik på øget fokus på patientinddragelse i den reumatologiske forskning indgik 
Forskningsenheden i 2012 et samarbejde med Gigtforeningen, en national patientforening for 
mennesker med gigtsygdomme. Et landsdækkende online survey viste, at reumatologiske forskere 
generelt havde en positiv holdning til, men sparsomme erfaringer med patientinvolvering i 
forskningsprojekter (upubliceret, 2012). Formålet med aktuelle studie er at udforske 
reumatologiske forskeres og patienters opfattelser af og erfaringer med patientinddragelse i den 
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reumatologiske forskning i Danmark med henblik på at belyse potentialer og udfordringer samt 
eventuelle spændingsfelter. 
Materiale og metode 
Rammer  
Fokusgruppeinterview blev valgt som dataindsamlingsmetode for at skabe en interaktiv og 
refleksiv meningsudveksling mellem deltagerne. Metoden er velegnet til at få indsigt i forskeres og 
patienters erfaringer med og meninger om patientinddragelse i den reumatologiske forskning (17, 
18).  
Tolv aktive forskere indenfor det reumatologiske forskningsfelt og elleve patienter med leddegigt 
blev rekrutteret via netværk fra Forskningsenheden ved Kong Christian X’s Gigthospital og 
Gigtforeningen. Tre forskere og en patient var forhindret i at deltage. 
Deltagerne blev udvalgt med henblik på at skabe størst mulig variation. Blandt forskerne blev der 
sikret spredning i forhold til profession, forskningserfaring, køn og arbejdssted og for patienterne i 
forhold til erfaringer med projekt- og forskningsinddragelse, alder, køn og bopæl.  
Deltagerne fik en skriftlig invitation, der beskrev formål med undersøgelsen samt deltagernes 
rettigheder. Samtykkeerklæringen blev underskrevet af deltagerne før gennemførelsen af 
interviewene.  
Af hensyn til den potentielle magtasymmetri mellem de professionelle og patienterne blev 
forskere og patienter interviewet hver for sig (17). 
Der blev gennemført to fokusgruppeinterviews med i alt ni reumatologiske forskere, to 
fokusgruppeinterviews med i alt ni patienter samt et individuelt interview med en patient, som 
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ikke havde mulighed for at deltage i fokusgruppeinterviewene. Interviewene varede 1-2 timer og 
blev gennemført i lokaler på centralt placerede sygehuse og sundhedscentre, af førsteforfatter, 
superviseret af en medarbejder med indgående interviewerfaringer.  
Interviewene var semistrukturerede og blev gennemført vha. en interviewguide. De blev indledt 
med åbne og brede spørgsmål, efterfulgt af specifikke spørgsmål for at fremme en eksplorativ 
undersøgelse af deltagernes forståelse og erfaringer. Den semistrukturerede model medvirkede til 
at spore diskussionen ind på deltagernes holdninger til patientinddragelse i forskning og gav 
mulighed for sammenligninger på tværs af interviewene med forskere og patienter (19). 
Interviewene blev indledt med beskrivende spørgsmål om deltagernes erfaringer med deltagelse i 
forskningsprojekter samt om deres erfaringer med patientinddragelse i forskningsprojekter. 
Endvidere blev deltagernes syn på fordele og ulemper ved forskning med og uden 
patientinddragelse udforsket.  
For at synliggøre og sikre en fælles forståelse af forskningsprojekters generelle delprocesser, blev 
en beskrivelse heraf uddelt før interviewene (11).  
Deltagerne 
Seks af de interviewede forskere havde lægefaglig baggrund og deres primære forskningsområde 
var klinisk forskning indenfor inflammatoriske gigtsygdomme. Tre forskere havde anden 
sundhedsfaglig baggrund. Forskernes erfaringer var af forskelligt omfang fra ph.d. studerende, 
post.doc., lektorer til professorer. Tre af de ni forskere var kvinder.  
Mens patientinddragelse i forskning for de syv overvejende kvantitativt orienterede forskere var et 
relativt nyt begreb, havde de to overvejende kvalitativt orienterede forskere gennem de senere år 
søgt at involvere patienter i delprocesser af deres forskning i form af et uformaliseret samarbejde 
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med patienter i følge-, projekt- og styregrupper. Ingen af forskerne havde haft patienter med fra 
starten af forskningsprocessen. 
Flere forskere havde erfaringer med patienter som sparringspartnere ved udvikling af 
patientundervisning og spørgeskemaer.  
De interviewede patienter havde haft leddegigt mellem 5 og 27 år. Aldersmæssigt var deltagerne 
fra 35 til 73 år og 8 af de 10 deltagere var kvinder svarende til kønsfordelingen blandt personer 
med leddegigt.  
Alle patienter havde deltaget i forsknings- og/eller udviklingsprojekter. Halvdelen af patienterne 
var, eller havde været, aktive i Gigtforeningens arbejde.  To havde gennem en årrække fungeret 
som patientinstruktører i Gigtforeningen, den ene også som patientrepræsentant i internationale 
forskningsprojekter. Tre havde deltaget i styregrupper i forskningsprojekter. Fem havde erfaring 
som deltagere i udvikling og gennemførelse af uddannelsesprogrammer til patienter. To havde 
erfaringer som deltagere i at udvikle og teste teknologiske hjælpemidler.  
Dataanalyse 
Interviewene blev optaget på lydbånd og efterfølgende transskriberet af intervieweren med 
angivelser af pauser, stemninger og ord med særlige betoninger (20). Analysen blev gennemført 
som en kvalitativ tematisk indholdsanalyse, inspireret af Kvale & Brinkmann (18). I den indledende 
fase gennemførte intervieweren en åben og naiv læsning af alle interviews for at skabe overblik og 
få belyst, hvad der indholdsmæssigt blev talt om. Deltagernes erfaringer med patientinddragelse i 
forskningsprojekter blev markeret i teksten, og kategoriseret i en forskergruppe og en 
patientgruppe og sammenskrevet for at opnå en forståelse af deltagernes selvforståelser i forhold 
til patientinddragelse. Efterfølgende blev de enkelte interviews genlæst for at forstå dem i deres 
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helhed. De specifikke udsagn fra deltagerne blev meningskondenseret i et skema. 
Meningsenhederne blev herefter gennemarbejdet og forfinede og efterfølgende kategoriseret i 
følgende fem temaer.1: Patienters og forskeres syn på patientinddragelse. 2. Udfordringer ved 
patientinddragelse. 3. Forventninger til patienter, der inddrages i forskningen. 4. Samarbejdet 
mellem forskere og patienter. 5. Relevans af patientinddragelse i forhold til projekttyper og faser i 
forskningsprojekter. Temaerne blev herefter udforsket for forskelle og ligheder mellem 
forskergruppen og patientgruppen og kategoriseret i subtemaer.  
Etiske overvejelser 
Deltagerne blev anonymiseret. Dog kan deltagerne være genkendelige for hinanden, for andre 
sundhedspersoner og for familier og venner. Derfor har vi i artiklen udeladt datamateriale, der 
potentielt kunne afblinde deltagerne. Dette påvirker ikke vores konklusioner. Undersøgelsen er 
rapporteret til Datatilsynet i Danmark (Journal nr. 15/44009 – 1748). Undersøgelsen krævede ikke 
godkendelse fra den regionale videnskabsetiske komite. 
Resultater 
I afsnittet  præsenteres forskeres og patienters  holdninger til patientinddragelse i forskningen i 
forhold til de fem udledte temaer. Hvert tema indledes med en beskrivelse af områder, hvor 
forskerne og patienterne var enige og herefter beskrives forskernes og patienternes perspektiver 
for de områder, hvor der var uenighed.  
Tema 1: Patienters og forskeres syn på patientinddragelse  
Patientinddragelse giver et større perspektiv 
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Forskerne så muligheder for, at forskningen kan tilføres et ekstra perspektiv, når patienter med 
deres viden og erfaringer med at leve med en kronisk sygdom bliver inddraget i forskningen. 
Sammen med forskernes faglige viden mente forskerne, at patientperspektivet potentielt kan 
være med til at øge den samlede kompetencemængde. Dette blev begrundet med, at patienter 
har et andet ståsted og dermed kan bidrage med noget andet end forskerne. Forskerne fortalte, at 
det er svært at holde sig opdateret om patienternes krav, forventninger og spørgsmål vedrørende 
behandlingen af deres sygdom. En forsker fortalte, at problemet kronisk træthed først blev 
genstand for forskningen, da patienterne blev spurgt: ”… så satte man sig ned og spurgte nogle 
patienter… hvad der manglede, og så kom træthed op. I dag synes vi, det er meget fornuftigt, det 
er jo bare meget underligt, vi ikke har fået det ind noget før” (Forsker E).  
I lighed med forskerne mente patienterne, at de som patienter kan bidrage med et ekstra 
perspektiv til forskningen. Dette perspektiv beskrev patienterne som ’den virkelige verden’, i 
modsætning til forskernes ’teoretiske verden’. De ser ofte, at forskernes egen teoretiske viden om 
patienter og sygdomme ikke altid er i overensstemmelse med patienternes ’virkelige verden’. En 
patient fortæller: ”Det kan godt være, man har en teori om, hvordan patienten har det… men det 
er ikke nødvendigvis i overensstemmelse med det, patienten selv vil sige” (Patient J). 
Patienterne fremhævede også kronisk træthed som eksempel på et område, som først blev 
italesat, da patienterne blev  inddraget. Specielt mente de, at de kan være med til at skabe en 
forståelse for menneskelige og følelsesmæssige perspektiver på fænomener som træthed og 
livskvalitet. Begreber, som vanskeligt kan måles eller føles af andre. En patient fortæller: ”... det vi 
som patienter kan bidrage med, det er alle de her følelsesting, det der, at mærke efter, hvad det 
betyder, det kan man ikke måle sig til” (Patient C). 
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Forskere ønsker dokumentation og evidens  
Generelt var forskerne åbne over for inddragelse af patienter i forskningsprojekter.  
Dog ønskede flere forskere at få beskrevet et specifikt formål med at inddrage patienter, som 
konkret belyser, hvad patienternes perspektiver kan tilføre forskningen. Nogle var skeptiske over 
for, om patientinddragelse i forskningen reelt vil gøre projekterne bedre, mere relevante og 
lettere at implementere. Derfor efterspurgte de yderligere undersøgelser og dokumentation med 
henblik på at skabe evidensbaseret viden. En forsker spurgte: ”Hvorfor skal man gøre det, hvis vi 
ikke har faktisk grundlag for at sige, at det bliver bedre?” (Forsker G). En anden forsker foreslog: 
”Man kunne godt efterlyse, at man lavede et pilotprojekt…” (Forsker A).  
Forskerne så en risiko for, at formaliserede politiske krav om patientinddragelse i forskningen kan 
gøre patientinddragelse til noget, man gør for at tilfredsstille andre og dermed til mere proforma 
end reel inddragelse. 
Patienter ønsker større  indflydelse på forskningen 
Patienterne fandt, at de er berettigede til at have en form for indflydelse på forskningsprojekter, 
hvor genstandsområdet er patienter. Dette blev begrundet med, at forskningen udføres for 
patienternes skyld. En patient udtrykte det således: ”… selvfølgelig skal man inddrage de 
mennesker som forskningen berører… vi er en vigtig brik i det her” (Patient J). 
Ved at inddrage patienter mente patienterne, at der er mulighed for, at forskningen bliver mere 
relateret til deres reelle behov. Ligeledes så de en mulighed for, at formidlingen af 
forskningsresultater kan ske i et mere forståeligt sprog til gavn for de patienter, som ønsker at 
følge med i nye forskningstiltag.  
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Tema 2: Udfordringer ved patientinddragelse 
Samarbejdet mellem ”forskerverdenen” og patienterne i ”den virkelige verden” 
Både patienter og forskere så udfordringer, når de skal arbejde sammen omkring 
forskningsprojekter. Flere af forskerne mente, at det ikke vil være muligt at inddrage patienter 
som samarbejdspartnere i hele forskningsforløbet. Meget arbejde ligger forud for projekterne, og 
den store viden om sygdomme og forskningsmetodik, det kræver at arbejde med 
forskningsprojekter, mente de ikke, at patienterne har mulighed for at opnå. En forsker fortalte: 
”… det kræver af en selv og af dem jeg samarbejder med en enorm viden om sygdomme og om 
forskningsmetodik” (Forsker I). 
Patienterne oplevede forskernes faglige ekspertviden som en udfordring, men også patienternes 
forventninger til dem selv som patientrepræsentanter blev oplevet som en udfordring. En patient 
fortalte om sine erfaringer fra deltagelsen i et projekt: ”… så føler jeg, at de forventer noget af mig 
og så føler jeg, at jeg måske skal være mere kompetent end, hvad jeg er” (Patient D).  
Både forskerne og patienterne talte om, at de befinder sig i og agerer i to forskellige verdener: 
forskerne i den stringente ’forskerverden’ og patienterne i ’den virkelige verden’, hvor de 
repræsenterer egne erfaringer og oplevelser. Disse to forskellige kontekster så nogle forskere som 
problematiske og mulige forstyrrende faktorer i forskningsarbejdet. En forsker fortalte: ”… jeg 
synes det er en udfordring… to verdener, altså, en forskningsverden med en stringens og med hele 
den faglige ballast man har med sig og så kommer patienten, der repræsenterer sig selv og sine 
smerter” (Forsker F). 
 
Tema 3: Forventninger til patienter, der inddrages i forskningen 
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Udvælgelseskriterier for patienter, der inddrages i forskningen 
Forskerne og patienterne var enige om, at ikke alle patienter kan inddrages i forskningsprojekter, 
og at der bør ske en udvælgelse. Udvælgelseskriterierne var de dog ikke enige om. Forskerne 
mente, at patienterne ud over deres sygdom også skal besidde særlige kvalifikationer i form af 
intellektuelle kompetencer og kunne sætte sig ud over deres egen baggrund samt kommunikere 
deres budskaber tydeligt og præcist. En forsker sagde: ”Det skal være en patient, som primært er i 
stand til at se ud over sin egen sygdom og se overordnet og abstrakt og perspektiverende på sin 
rolle i stedet for at komme ind i sådan en projektgruppe og opfatte det som en mulighed for en 
langvarig og multifaciliteret konsultation” (Forsker D).  
Patienterne mente derimod, at det primært er den enkelte patients sygdomserfaring samt 
forståelse og accept af sygdommen, som skal være udvælgelseskriteriet. De mente 
sygdomsaccepten er nødvendig for, at patienten kan distancere sig fra sig selv og sin sygdom. 
Distancen, mente de, giver mulighed for et nuanceret syn på sygdommen og patientrollen og for 
at kunne repræsentere et større udsnit af patienterne. En patient fortalte: ”For det første, måske i 
hvert fald vigtigst, at man har accepteret sin egen situation og er kommet et skridt videre” (Patient 
D). 
Patienters netværk sikrer en bredere patientrepræsentation 
Forskerne mente, det er vigtigt, at alle patientkategorier, specielt de mere svage patienter, bliver 
hørt. En selektering af patienterne indebærer, at ikke alle patienter kommer i tale, men dette 
forventede forskerne, at der kan kompenseres for via patienternes netværk. De havde en 
forhåbning om, at patientrepræsentanter med særlige kvalifikationer via deres netværk og med 
deres analytiske sans og gode formuleringsevner kan opspore, omsætte og sortere disse 
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informationer til forskerne: ”… nogen, der har et netværk med andre patienter…” (Forsker B). ”… 
der kan gå ud… og få nogle input, som vedkommende så kan sortere og bringe videre til os” 
(Forsker F). 
Patienterne så som forskerne en fordel i, at de som repræsentanter for patienter med forskellige 
problematikker har et netværk af andre patienter. Det giver mulighed for at indhente viden fra 
andre og øger muligheden for, at mangfoldigheden af patienter bliver repræsenteret. De udtrykte 
det således: ”… det kræver, at man er lydhør for andre og ser andre… at man er sammen med 
andre patienter også” (Patient D). ”For ligesom at kunne gå ud og være talsmand” (Patient J). 
Patienterne lagde også vægt på, at flere patienter med forskellige kompetencer skal inddrages i 
det enkelte projekt. De argumenterede med, at patienter med forskellige kompetencer bedre vil 
kunne repræsentere forskelligheden i gruppen af patienter og give mulighed for støtte og sparring 
med hinanden. De gav udtryk for en større samhørighed og ligeværdighed med andre patienter 
end med de professionelle. 
 
Tema 4: Samarbejdet mellem forskere og patienter  
Rollen som patientrepræsentant 
Forskerne ønskede, at patienterne bidrager med informationer om patientperspektivet på et 
overordnet plan. Det indebærer, at patienterne nedtoner deres egen sygdomssituation og 
patientrolle og refleksivt og selvstændigt bidrager med et patientperspektiv til forskergruppen. 
Patienterne forventede også, at patienters relation til forskerne i forskningssammenhænge vil og 
skal være en anden end behandler-patient relationen. Patienterne talte om at agere i forskellige 
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roller og indgå i forskellige relationer. I deres deltagelse i projekter definerede de rollen som en 
arbejdsfunktion, hvor deres egen subjektive patientrolle skal tilsidesættes. En patient forklarede: 
”Man skal kunne tage to kasketter på. Enten er man på arbejde eller så er man syg og så er man 
patient” (Patient C). 
Forskerne har ansvaret for forskningen 
Patienterne mente, at forskerne har ansvaret og forpligtelserne til at udøve forskning i 
modsætning til patienterne, som er deltagere på frivillig basis: ”Som patienter er vi ikke bundet… 
at det skal lykkes, projektet. Hvorimod forskeren sidder med sin repræsentation, sin kittel og en 
prestige, at det skal lykkes” (Patient G).  
Forskerne forventede også, at de har det overordnede ansvar for forskningen samt ansvaret for, at 
patienterne får viden og kompetencer til at indgå i samarbejdet. Specielt var de opmærksomme på 
patienters behov for viden om forskningens faglighed, fagsprog og metodik. 
Fordele og ulemper ved professionalisering af patientrepræsentanter 
Forskerne mente, at det er deres opgave at hjælpe patienterne på vej ind i forskningsverdenen, 
men så det som et dilemma, hvis patienterne uddannes og påvirkes for meget og derved risikerer 
at miste deres egentlige patientperspektiv. En forsker spurgte: ”Hvor meget skal de uddannes, før 
de bliver mere semiprofessionelle end de er folk med det perspektiv, det nu er at leve med den her 
sygdom?” (Forsker B). 
Patienterne mente, at vejledning og viden, men også erfaring, er en forudsætning for, at de kan 
samarbejde med forskerne og fungere som patientrepræsentanter i forskningsprojekter. Samtidig 
så de undervisning og påvirkning fra forskerne som et dilemma, idet det kan være med til at gøre 
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dem semiprofessionelle. En patient fortalte: ”… jeg er lidt bange for, at man i et 
undervisningsforløb faktisk kunne ensrette en patient lidt for meget” (Patient J).  
Patienterne ønsker at være en del af gruppen 
Ud over undervisning har patienterne behov for at føle sig som en del af gruppen, idet 
forskningsarbejdet er et fremmed felt for de fleste, hvor blandt andet sproget og kulturen er 
ukendt. Hvis de ikke forstår, hvad der tales om, bliver de utrygge og føler sig udenfor. En patient 
fortalte om sin oplevelse i en forskningsgruppe: ”… der var lige pludselig en masse termer, som 
man ikke aner en pind om, hvad betyder de? ...man skal informeres i et sprog, man forstår” 
(Patient D). Patienterne efterlyste en faglig støtteperson, som kan hjælpe og guide dem på vej ind i 
gruppen og forskningsarbejdet. En patient udtrykte det således: ”Det er vigtigt, at man føler, man 
er en del af den her gruppe… at man har en mentor eller en eller anden, man kan henvende sig til” 
(Patient D). 
Tema 5: Relevans af patientinddragelse i forhold til projekttyper og faser i forskningsprojekter 
Egnede projekter for patientinddragelse 
Forskerne mente, at nogle typer forskningsprojekter er mindre egnede til patientinddragelse end 
andre. I projekter omhandlende grundforskning og biokemisk forskning havde forskerne svært ved 
at forestille sig, hvad patienterne kan bidrage med. Derimod vurderede forskerne, at det ville være 
relevant at inddrage patienter i kliniske projekter, forløbsstudier og interventionsstudier. En 
forsker udtalte således: ”… biomarkører, det er måske ikke det, patienterne sidder og grunder så 
meget over” (Forsker B). 
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Patienterne fortalte ligesom forskerne, at de ikke ser sig som part i de biokemiske og meget 
tekniske forskningsprojekter i kraft af, at de ikke har særlig interesse eller viden inden for disse 
områder. Ligeledes havde de svært ved at gennemskue, hvilken forskel patientperspektivet vil 
gøre der.  
Patienters erfaringer er vigtige at inddrage tidligt i projektet 
Forskerne så patienterne som en mulig ressource, når de inddrages tidligt i forskningsprojekterne. 
De mente, at patienter, på baggrund af deres erfaringer, kan bidrage med vigtige faktorer til idé-
generering af forskningsemner og udvikling og beskrivelse af resultatmål, og dermed mere 
patientrelaterede mål. ”… hvilke udkommemål, der er væsentlige for patienter, så der ikke kun 
fokuseres på det, som man som læge synes er vigtigt…” (Forsker E). Dette var patienterne enige i, 
idet de fandt det vigtigt, at der forskes i problemer, som patienterne møder i deres dagligdag, men 
også at deres oplevede erfaringer anvendes til at vurdere relevansen af planlagte projekter. ”… 
havde vi været med lidt tidligere, så havde vi måske sagt, at man skulle prøve det på nogle andre 
patienter... så man kunne se, hvor svaghederne lå” (Patient G). 
Forskerne forventede, at rekruttering og fastholdelse af patienter i kliniske projekter kan fremmes 
ved at inddrage patienternes erfaringer og ideer i forhold til logistik, informationsmaterialer og 
den praktiske projektgennemførelse. En forsker udtrykte det således: ”… rådgivning og 
inddragelse i den praktiske afvikling af kliniske projekter, hvor vi kan få værdifuld information, da 
tror jeg, vi misser noget ved ikke i starten at tage nogle kvalificerede patienter ind” (Forsker D). 
Både forskerne og patienterne mente, at patienter kan bidrage med formidlingen af 
forskningsresultater på en forståelig måde til andre patienter og borgere, således at 
forskningsresultaterne også bliver formidlet uden for forskningsverdenen. 
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Diskussion  
På baggrund af studiets formål og resultater vil  potentialer og udfordringer ved 
patientinddragelse i dansk reumatologisk forskning samt de  spændingsfelter, der ses mellem 
forskeres og patienters holdninger blive diskuteret i forhold til litteraturen.  
Forskerne og patienterne i vores studie peger på, at et væsentligt potentiale ved 
patientinddragelse er, at man får flere perspektiver på forskningen. Inddragelse af patienter på 
OMERACT-konferencerne bekræfter, at patientinddragelse giver nye perspektiver på forskningen. 
Patienternes erfaringsbaserede oplevelser fra livet med kroniske gigtsygdomme bidrog f.eks. til 
udviklingen af nye outcome mål som kronisk træthed (fatique), søvnproblemer (sleep 
disturbances) og skiftende sygdomsaktivitet (flares) (21).  
Vores studie tyder på, at patientinddragelse kan være mere relevant i nogle typer af 
forskningsprojekter. Internationalt anbefales det, at patienter søges inddraget i alle studier. Det er 
dog ikke undersøgt, i hvilke typer af forskningsprojekter man kan forvente den største gevinst ved 
patientinddragelse (7, 13). Litteraturen peger på, at patientinddragelsen skal tage udgangspunkt i 
patienters egne oplevelser af at leve med sygdommen, hvorfor det største potentiale for 
patientinddragelse må være i projekter, hvor patientens erfaringsbaserede viden kan bruges til at 
inspirere og udvide det kliniske perspektiv i forhold til forskningens genstandsfelt (21). Det gør det 
oplagt i en dansk kontekst at starte med at udvikle erfaringer med patientinddragelse i kliniske 
projekter, forløbsstudier og interventionsstudier.  
Studiet peger på tre centrale udfordringer i forhold til at udvikle patientinddragelse i en dansk 
reumatologisk kontekst. For det første vil det være en udfordring for nogle forskere at anerkende 
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patientinddragelse som et mål i sig selv og som en del af forskningsprocessen. Dette ses i relation 
til forskernes efterspørgsel af evidens og dokumentation af merværdien ved patientinddragelse. 
Når der skal skabes dokumentation for merværdien, kræver det, at konkrete inddragelsesprojekter 
bliver evalueret, hvilket fordrer, at man er parat til at eksperimentere med inddragelsen i egne 
projekter. Herudover kan merværdien ved inddragelse ikke nødvendigvis dokumenteres ved brug 
af et biomedicinsk evidensbegreb, da gevinsterne ikke altid kan forventes at være objektivt 
målbare (7). Ligeledes er det vanskeligt at dokumentere en lineær årsagssammenhæng mellem 
patientinddragelsen og effekten heraf, da inddragelsesprocesserne er påvirket af mange faktorer 
og forskellige aktører i en gensidig påvirkningsproces. Forskere er ikke altid bevidste om, at 
dialogen med patienterne virker som et virkelighedstjek, genererer nye ideer samt ændrer deres 
holdninger og opfattelser (21). Forskerne i nærværende studie fremhæver, hvordan de i deres 
kliniske arbejde inddrager patienternes erfaringer som inspiration til egen forskning. Hvis man skal 
motivere forskerne til at tænke inddragelsen som en naturlig del af forskningen, vil en mere 
systematisk brug af disse erfaringer være et godt sted at tage udgangspunkt.  
En anden udfordring er at få skabt fælles rammer for samarbejdet mellem forskere og patienter. 
Selvom både forskere og patienter udtrykker ønsket om et ligeværdigt og gensidigt anerkendende 
samarbejde, viser deres erfaringer og refleksioner i interviewene, at det vil være svært at realisere 
i praksis, da der er en iboende asymmetri i magtfordelingen. Det kommer til udtryk ved, at 
forskerne har ansvaret for forskningen qua deres forpligtelse til at forske, mens patienterne er 
inddraget på frivillig basis. Desuden er forskningstraditionen baseret på forskernes erfaringer, 
sprog og kultur, hvor det kan være svært for patienter uden faglig ekspertviden at føle sig som en 
del af projekterne og dermed at kunne bidrage. Erfaringerne fra OMERACT-konferencerne viser en 
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gradvis udvikling af patientinddragelsen, fra i starten at være konsultativ til senere at udvikle sig til 
fuld deltagelse i alle processerne (14).  
Den tredje udfordring er at afgøre, hvem der skal repræsentere patienterne og hvilke 
kvalifikationer, de skal have. Både forskere og patienter påpeger evnen til abstraktion som 
betydningsfuld for, hvilke patienter, der kan udvælges. Hvor forskerne vægter den intellektuelle 
abstraktion på patientperspektivet, vægter patienterne deres egen sygdomserfaring og 
sygdomsaccept. De internationale anbefalinger fra EULAR, formuleret med deltagelse af 
patientrepræsentanter, peger på, at patienterne udvælges ud fra kommunikationsevner, 
motivation og konstruktiv gennemslagskraft i et team (13) og lignende anbefalinger ses i 
forbindelse med OMERACT (14). De ligger dermed tæt op ad forskernes krav til patienternes 
kompetencer. 
Patienterne i vores studie peger på et overset, men måske væsentligt perspektiv i forhold til 
udvælgelse af patientrepræsentanter, idet erfaringerne med at håndtere sygdommen i hverdagen 
og opnåelse af en accept af sygdommen kan være en forudsætning for, at patienterne har evne og 
overskud til at sætte sig i andre patienters sted (22).  
Forskerne mener, at patienterne skal introduceres til forskningens fagsprog og forskningsmetodik, 
mens patienterne mere generelt peger på behovet for viden og vejledning. EULAR anbefaler, at 
forskerne skal sikre patientrepræsentanter information og uddannelse svarende til deres rolle i 
forskningsprocessen. Konkret peges på viden om forskningsmetoder, at støtte deltagerne i at 
udtrykke deres erfaringer samt undervisning i etiske retningslinjer. Samtidig peges på, at de 
konkrete erfaringer med inddragelsen er vigtige med henblik på udviklingen af de nødvendige 
kompetencer (13).   
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Hverken deltagerne i vores studie eller anbefalingerne fra EULAR tager stilling til, hvordan 
uddannelsen af patientrepræsentanterne konkret skal tilrettelægges (13). Der findes dog 
erfaringer, der kan inspirere til, hvordan man konkret kan udvikle undervisningen (4, 23-25). 
Forskerne og patienterne ser et dilemma mellem behovet for at uddanne patienterne og risikoen 
for, at patienterne over tid bliver semiprofessionelle og mister evnen til at repræsentere den 
brede patientgruppe. Denne professionalisering må betragtes som en præmis ved 
patientinddragelse, idet det er svært at forestille sig, at patienter kan inddrages i 
forskningsprojekter uden viden om forskningens metoder og uden at blive påvirket af de forskere, 
de arbejder sammen med (4, 13, 21). Omvendt gælder det også, at forskerne påvirkes af 
patienternes perspektiv, da det jo er formålet med at inddrage dem. I stedet for ensidigt at tale 
om en professionalisering, er der måske i højere grad tale om en gensidig påvirkning (26).  
Den gensidige påvirkning vil altid være tilstede, i kraft af, at deltagerne befinder sig i forskellige 
verdener. Ifølge den tyske filosof og sociolog Jürgen Habermas er forskningen præget af 
’systemverdenens’ logik, kendetegnet af systematik, effektivitet og forudsigelighed, mens 
patienterne overvejende relaterer sig til ’livsverdenen’, det subjektive levede liv, relateret til deres 
identitet og sygdom. Forskerne søger at få patientperspektivet inddraget i forskningen samtidig 
med at de ønsker, at patienterne qua en tilegnelse af forskningskompetencer skal overtage 
systemverdenens logik. Patienternes motivation for samarbejdet er at højne forskningen ved at 
forskerne får adgang til patienternes levede liv med sygdommen, men samtidig mener de, at 
samarbejdet med forskerne kræver, at de relaterer sig til systemverdenens logik. En overvægt af 
systemverdenen eller en kolonisering af livsverdenen kan anses som en mulig barriere for 
fuldgyldig patientinddragelse i forskningen (24, 27).  de Wit et al. påpeger dog, at uanset hvilke 
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faglige erfaringer patienterne opnår, vil de stadig vågne op hver dag med gigt, en erfaring, som de 
professionelle ikke har (13).  
I vores studie er det kun patienterne, der nævner det demokratiske potentiale ved 
patientinddragelse. Forskerne anser ikke inddragelse af patienter som en demokratisk rettighed, 
men frygter i stedet, at en politisk bestemt rettighed til inddragelse vil føre til pseudoinddragelse. 
Lignende holdninger er beskrevet i den internationale litteratur til trods for, at patientinddragelse 
her praktiseres i et større omfang (7). EULAR har et mål om sikre et aktivt og ligeværdigt 
samarbejde mellem patienter og forskere. I selskabets anbefalinger for patientinddragelse 
understreges det, at patientinddragelse sikrer en bedre repræsentation af patienternes behov og 
forebygger et misforhold mellem patienternes præferencer og forskningens videnskabelige fokus 
(13).  
Både forskere og patienter opfatter patientinddragelse som særligt relevant tidligt i 
projektforløbet i form af idé-generering samt sent i forløbet i form af formidling af 
projektresultater. De nævner ikke væsentlige potentialer ved at inddrage patienterne i selve 
projektgennemførelsesfasen. Forskernes holdninger kan ses som en afspejling af deres 
sparsomme erfaringer med patientinddragelse i forskningsprojekter. Patienterne nævner ikke 
potentialerne ved inddragelse i selve projektgennemførelsen til trods for, at en del af dem har 
erfaringer fra implementering af konkrete udviklings- og forskningsprojekter. Disse erfaringer 
bliver ikke udfoldet under interviewene. Det kan skyldes, at interviewerne anvender en fast 
definition af forskningens delprocesser, hvor begreberne er metodiske begreber, som ikke formår 
at åbne op for deltagernes egne oplevelser og erfaringer.  
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Undersøgelsen blev gennemført inden for et lille forskningsfelt, hvilket betød, at intervieweren 
kendte en del af informanterne i forbindelse med andre forskningsprojekter. Under interviewene 
var det en udfordring at etablere en anden relation til deltagerne, således at en indforståethed til 
emnet ikke blev en barriere for de udforskende spørgsmål. Det var derfor en fordel, at der deltog 
en anden medarbejder uden relation til deltagerne. At forskere og patienter blev interviewet hver 
for sig skabte større homogenitet, da deltagerne netop talte ud fra samme perspektiv og 
erfaringsgrundlag. 
En styrke i nærværende studie er, at både patienters og forskeres erfaringer og holdninger fra 
forskellige dele af landet undersøges. Ligeledes vurderes det som en styrke, at patientgruppen har 
forskellige erfaringer med inddragelse i forskning. Studiet omhandler udelukkende patienter og 
forskere med relation til reumatologien, men, de sparsomme danske erfaringer in mente, er der 
grund til at antage, at studiets resultater også kan være relevante indenfor andre forskningsgrene.  
Konklusion  
Forskere og patienter har et forskelligt syn på formålet med og værdien af patientinddragelse, dog 
forventer begge parter, at patienternes bidrag vil give flere perspektiver på forskningen. Der er 
behov at indsamle erfaringer med patientinddragelse for herigennem systematisk at evaluere 
samarbejdsstruktur, proces og resultater. Det vil være oplagt at starte med at indsamle erfaringer 
med patientinddragelse fra kliniske projekter, forløbsstudier og interventionsstudier, for 
herigennem at dokumentere merværdien af patientinddragelse. Endvidere er der behov for 
yderligere undersøgelser af – og debat om - udvælgelseskriterier for de patienter, der inddrages i 
forskningen samt behovet for og betydningen af undervisning og vejledning til patienterne.  
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